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08:30 — 09:00h Entrega de documentacion.

09:00 — 09:30h Bienveniday presentacién de la Jornada.
Direccién médica, Presidenta Creciendo con Noonan, Presidenta
Federacion Espafiola S. Noonan y otras Rasopatias, Delegada FEDER,
Subdirectora Fundacion Menudos Corazones.

Introduccion: Begofia Ezquieta

9:30h MESA PRENATAL Y NEONATAL: ¢Cuéando, coémo y por qué se
presenta la enfermedad?

Moderadores: Maria Orera, Elena Mansilla.

09:30 — 09:50h Sospecha Prenatal.

Ricardo Fernandez Pérez-Pacheco. Jefe Seccién Ecografia. Obstetricia y
Ginecologia. Hospital G.U. Gregorio Marafién. Madrid.

09:50 — 10:10h Clinicay cuidados Neonatales.

Dorotea Blanco. Departamento de Neonatologia. Hospital G.U. Gregorio Marafién.
10:10 — 10:30h Confirmacién Diagndstica.

Veronica Seidel. Genética Pediatrica. G.U. Gregorio Marafién. Madrid.

10:30h MESA POSTNATAL Y PEDIATRICA. ¢Como podemos ayudar
a un mejor desarrollo de los nifios?

Moderadores: Jaime Sanchez del Pozo, Pedro Castro

10:30 — 10:50h Rehabilitacién Infantil.

Mirley Echevarria. Rehabilitadora infantil. Servicio de Rehabilitacién. Hospital G.U.
Gregorio Marafién. Madrid.

10:50 — 11:10h Foniatriay Logopedia.
M& Concepcién NUfiez. Rehabilitadora foniatra. Servicio de Rehabilitacién. Hospital
G.U. Gregorio Marafién. Madrid.

11:10 — 11:30h Coordinacién de seguimiento por los distintos

especialistas. Atillano Carcavilla.
Endocrindlogo Pediatra. Seccion de Endocrinologia Pediatrica. Hospital la Paz. Madrid.

11:30 - 12:00h Café (Aula 1)

PROBLEMAS DE LA ADOLESCENCIA. TRASTORNOS DE LA
CONDUCTA. Moderadores: Celso Arango, David Fraguas

12:00 — 13:00h CONFERENCIA: “Neurobehavioural profile in
Noonan Syndrome” .

Paolo Alfieri. Department of Neuroscience, Child Neuropsychiatric Unit, Bambino
Gesu Children's Hospital, IRCCS, Rome.

13:00 — 13:30h Recomendaciones de seguimiento en adultos y

asesoramiento genético. Sixto Garcia-Mifiaur.
Instituto de Genética y Medicia Molecular. Hospital La Paz. Madrid.

13:30-14:30h Lunch (Aula 1)

ASPECTOS ESCOLARES Y DOCENTES

Moderadores: Verdnica Ballesteros, Margarita Fernandez.

14:30-15:30h La intervencién desde la perspectivaemocional y
del aprendizaje

Con lalogopeda: Gema Mateos Rubio

Con la psicéloga: Cristina GOmez Pantoja

ACTIVIDAD FISICA EN EL NINO Y EN EL ADULTO.
Moderadores: Irene Méndez, Cecilia Mufioz.
15:30-16:00h Deporte y escuela en el nifio pequefio.

Constancio Medrano. Jefe Seccién de Cardiologia pediatrica. Hospital G.U.
Gregorio Marafion. Madrid.

16:00-16:30h Medicina del deporte. Luis Serratosa.
Jefe Seccion de Medicina fisica y Rehabilitacion. Hospital Quirén. Madrid.

16:30-17:15h Estado de lainvestigacion del Sindrome de Noonan

en modelos experimentales. Alberto J. Schuhmacher.
Investigador. Instituto de Investigacion Sanitaria de Aragon.

17:15-18:00h Conclusiones y cierre de la Jornada
M?2 Elena Escalante. Delegada de FEDER.




